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在 2015 年 7 月第 21 卷第 14 期《医学
综述》刊物上，山东大学附属省立医院神
经内科医生郝茂林发表的《发作性睡病研
究进展》中，将该病描述为：一种终生性疾

病。
1979 年，该病才被睡眠障碍国际分类

正式确定。2014 年，研究出病因主要由下
丘脑分泌素神经元缺失所致。

该病多为儿童期或青春期发病，临床
上以不可抗拒的短期睡眠发作为特点，常
伴有猝倒发作、睡眠瘫痪、睡眠幻觉等症
状。

青少年时发病嗜睡 成年后很难从梦境中醒来
开车运动都能睡着 全国70多万人暂无药可医

头悬梁都唤不醒的“盗梦空间”
大志在拼命地不停奔跑，身后很多人穷追不舍。他开始用力摇晃脑袋，随后他又发现自己安静地躺在寝室的床上。有几个室友进了宿

舍，大志试图跟他们说话，但没有人搭理他。
原来，这还是个梦。他意识到，自己只是从一个梦进入到另一个梦里，还是没有醒过来。
这是一种名叫发作性睡病的病症，发病率为0.03%~0.16%，平均每2000人有一例，国内患者有70多万，被认知程度极低。在集聚了2000

人左右的国内发作性睡病联盟里，他们自称“觉主”，音同“教主”。在医院里常被误诊为抑郁症、癫痫、精神分裂等等。
北京大学人民医院呼吸内科主任医师韩芳告诉《法制晚报》记者，“现在最大的问题是，这个病目前在国内无药可治。”

近日，10多位“觉主”在北京线下聚
会，大志的这段经历让联盟盟主阿培想起
前几天刚遇到的一次失败逃离。

3 个月前，她刚从美国回到济南老
家，而梦里，她发现自己还是在美国，她摸
索着现实的出口，一下到了北京的房子。
她又做了些事情试图去印证是不是真实
空间，但她发现仍然不是。她只能再次寻
找出口才回到了济南。而此时的她心力
交瘁，能隐约听见现实生活中父母在房门
外的脚步声，但自己就醒不过来。

“我不断地想让自己逃离梦境，想让
自己醒来，但最后这些努力都失败了。”阿
培回忆起来都觉得累，而其他时候的梦魇
都是“不断逃离，不断被杀”。

另一位“觉主”老赵则是常梦见上楼
梯时，楼梯忽然断了，上不去下不来，总是
被困在这样的空间里，逃不出来。

每个“觉主”都有各自不同的逃离方
式，大志就是摇头。他觉得摇头可以发出

“砰砰”的声音，提醒梦里出现的人，让他
出去。

大学时，一位室友知道大志的情况，
听见大志在下铺发出“嗯嗯”的声音，就明
白他需要被帮助“重生”。个头1米9的室
友从上铺一下跳下来，爬到大志床上，一
把拽起大志。

“脑子缺氧，四肢无力。”这种感觉让
大志知道自己是挣扎出来了，但是眼睛一
下就又闭上了，被室友强行拉起的身体立
马倒回去，完全失控。室友又拉起大志，

“哐哐”打了两耳光，大志还是像橡皮糖一
样，吧唧，粘回床板上。室友再次用力一
搏，晃着他身子直喊，“配合一下吧！”

经过室友不断地外界刺激大志的身
体，大志终于从睡梦中醒来，那一瞬间大
志感到一切都好了，“没醒的时候，就觉得
永远也醒不过来，太痛苦”。

有时候眼睛一闭，大志就能出现幻
觉，这时也有一点儿好处——能控制自己
想梦见的内容。比如，外星人入侵、去埃
及探墓。这些也是“觉主”普遍谈到的梦
境题材，还有学习法术、斩妖除魔、穿墙遁
地、回到原始社会等等。

用老赵的话说，“感觉睡觉就是平行
世界的一个接口，像站在另一个人的角度
看了整部电影。”

大志发病之初并没有那么奇幻，当时
的他只是睡眠增加得有些失控，每天睡17
个小时。

初三时的一节物理课，大志忽然被老
师的一个粉笔头砸中，“大志，把你那小眼
睛用火柴棍支起来！”大志这才发现自己睡
着了。他开始意识到，这段时间不停犯困，

强制自己睁开眼睛，但控制不了。
此前，大志的成绩一直在六七名，考试

前从不花太多时间背诵。刚上初中时，大
志的家从吉林通化的村子里搬进城，大志
想用成绩为家里挣得荣誉。偏偏中考的这
一年，因为困倦，大志落下很多课程。他不
甘心，看见书桌上方有个比屋顶稍低一些

的衣架杆，就找了根绳子，把自己的头发扎
了一大把，往上一吊。这样模仿头悬梁，果
然头一点就疼醒了。

然而，有一回母亲回家经过大志房间，
看见他仰着脖子睡着了。“不是不想学，真
是做不到……”大志去喝浓茶，三包速溶咖
啡一起冲着泡，擦风油精，全都不管用。

相比较来说，大志比大多“觉主”幸
运，好歹他没有发生过交通事故。看上
去高大健壮的“觉主”王波就没那么幸
运，因为睡病他从不能剧烈运动，“一运
动，脑子就会像炸掉一样，特别痛苦。”他
身上那段粗粝的皮肤实际上是车祸留下
的疤痕。如今，他已经数不清出过多少
次车祸。

那是一次在给太师屯零售店送货的时

候，路上犯困，车子侧翻，玻璃全碎了。因
为惯性，王波的左臂蹭着玻璃和路面滑行
了一阵。

开电动三轮的时候，王波也侧翻过，当
时胳膊脱臼，自己用力往地下一杵，接上
了，到现在还总是不太对劲。

因为频繁睡着出事故，王波陷入两三
个月换份工作的状态。“有时候真的很恨自
己，太无能为力。一个月三四千的工资，出

了车祸全都出去了。这些年一直这么凑合
着，没有存款。”有时，他怀疑自己抑郁，动
过出家的念头。

“不是在犯困之前没想到刹车，关键是
意识不到自己进入睡眠，更可怕的是幻觉
中也是在开车。”盟主阿培有次开车时就忽
然进入幻觉，情景仍然是自己在开车，完全
区分不了是不是现实，“就想着快点醒，快
点醒，再不醒就完了……”

事实上，“觉主”们生活中面对的危险
远远不止这些。

北京大学人民医院呼吸内科主任医师
韩芳在确诊的3000多例患者中，见过各种
危险的情况，“交通事故是一方面，还有一
高兴就没劲了……也有在工厂里，一激动，

腿软了手被切了，头发被卷进纺织机，头皮
撕破。在猝倒症状严重的情况下，他们甚
至难以走路。”

“比如打球进球时，一激动就会腿软跪
在地上。”阿培举了些病情严重的例子，“如
果现在着火了，一紧张，这些患者肯定跑不

出去。”
初中时，阿培有次一到学校之后觉得

脸疼，跑去找班主任。老师捧起她的脸就
惊叹，“你这是怎么割伤的？！”阿培想了想，
只可能是自己在醒来之前的梦中，用床头
柜上的药粒包装纸划的。

“国内对于这种病的认识度很浅，美
国在十几年前就科普性很高了。”北京大
学人民医院呼吸内科主任医师韩芳谈道，

“这跟遗传和病毒感染有关系。通常会通
过猝倒、犯困和其他辅助症状来判断，同
时进行客观检查，如睡眠监测的表现、基
因检查、脑脊液的测定。”

对于该病，韩芳告诉记者，现在没法
根治，但可以控制。“跟情绪调节也有关
系，三分治七分调，主要就是调整生活规
律，要午休。”

韩芳坦言，目前国内最大的问题就是
无药可用。“一些传统的药停产了，因为按
照经济效益来看，不赚钱。而国际上新批

准的好几种药，进不来，也没人关注。只能
说现在开的是一些基本的药，跟国外比起
来药效差很大。”

也正因为如此，一部分“觉主”放弃了
药物治疗，他们也逐渐适应了通过个人的
努力和周围亲朋外力的方式，来克服自己
的困境。（文中“觉主”名字均为化名）

梦魇

梦中从美国穿越到北京
人却在济南

幻觉和梦境交织 无法自拔

困惑

危险

现状

中考前发病 头悬梁也不管用

开车时也能睡着 出车祸多次受伤

运动中突然腿软 情绪激动就猝倒

国内暂无药可治 但仍能积极面对

■发作性睡病：

（毛翊君）


